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Verksamhetsberattelse for 2011, Arbetsgruppen Medfédda hjartfel

Arbetsgruppen bestar av Helen Ronning (sammankallande), Kerstin Lundblad, Linda Ashman
(gravledig), Linda Ternrud (gravledig), Helene Lindberg och Ewa-Lena Bratt. Linda Johansson
sjukgymnast fran Goteborg ar vikarierande medlem i arbetsgruppen for Linda Ashman.

Under verksamhetsaret 2011 har arbetsgruppen haft 4 telefonmoten: mars, april, maj och oktober.
Alla moten har fokuserats pa planering/arrangerandet av nationella utbildningsdagarnas struktur
och innehall. Mindre moten har samtidigt arrangerats med lokalgruppen pa plats i Géteborg;
(Kerstin, Linda Johansson och Ewa-Lena). Linda Ashman deltog trots gravledighet bade som
forelasare och deltagare vid de tva utbildningsdagarna och har d&ven sammanstéllt arets
kursutvérdering.

Arbetsgruppens arbete:

Huvudfokus i ar har varit att arrangera Nationella utbildningsdagarna for 2:a aret i rad.
Utbildningarna dgde rum i Géteborg den 24-25 nov 2011. Titeln var; Medfédda hjartfel.
Utveckling — Samverkan — Framtida utmaningar. Totalt var det i ar 57 betalande deltagare (varav
27 var medlemmar i VIC). Detta &r néstan en 50 % 6kning fran 2010 da vi hade 29 betalande
deltagare. Program och utvérdering av utbildningsdagarna bifogas som en separat bilaga 1 och 2.
VERKSAMHETSPLAN

Under verksamhetsaret 2011 har arbetsgruppen prioriterat féljande fragor:

* Organisering av utbildningsdagar en gadng om aret for att sprida kunskap om medfodda hjartfel
till sjukvardspersonal som da och da moter patienter med medfodda hjartfel, men aven for att oka
kompetensen hos dem som dagligen moter patienter med medfédda hjartfel.

» Nasta atgdrd blir att pa sikt etablera forskningsprojekt tillsammans for att driva utvecklingen
framat.

MALSATTNING

Malsattningen ar att vidareutveckla det multidisciplinara teamets roll for medfodda hjartfel
nationellt, bade pa klinik som i mottagningsverksamhet. For att kunna dra nytta av det
multidisciplindra teamets erfarenheter ar det nodvandigt att alla kategorier av vardpersonal finns
representerade, fran bade vuxensjukvard och barnsjukvard. Det langsiktiga malet med
arbetsgruppen &r att 6ka kvalitén pa det multidisciplindra omhandertagandet for personer med
medfott hjartfel och dess anhoriga. Arbetsgruppens atgarder for att na malet ar att fortsatta skapa
kontaktnat 6ver hela landet mellan olika professioner som pa nagot satt arbetar med medfodda
hjartfel for att kunna delge kunskap men ocksa och sprida vad som ar pa gang. Deltagarna fran
nationella utbildningsdagarna kommer framéver ocksa delta i kontaktnétet.

Planering for nasta nationella utbildningsdagar ar i daxlaget oklart da det hosten 2012 kommer ske
manga nationella/internationella konferenser.

Hélsningar gruppen Medfoédda hjartfel

Linda Ashman, Linda Johansson, Helén Ronning, Helene Lindberg, Ewa-Lena Bratt, Kerstin
Lundblad



Bilaga 1.

Nationella utbildningsdagar 24-25 november 2011 for
vardpersonal inom kardiologi

Medfédda hjartfel

Utveckling - Samverkan - Framtida utmaningar

Dag 1:

Torsdag den 24 november 2011

K1 09.00-09.30

Registrering, kaffe och smorgas

K109.30-10.00 | Arbetsgruppen medfédda hjirtfel | Kursintroduktion

10.00-10.45 Mats Mellander Fosterkardiologi
Barnkardiolog, Ostra sjukhuset

10.45-11.00 Benstrickare, vatten och frukt

11.00-11.45 Britt-Marie Ekman Joelsson Medfodda hjartmissbildningar
Barnkardiolog, Ostra sjukhuset

11.45-12.30 Hakan Berggren Hjirtkirurgi hos barn och Vuxna med
Thoraxkirurg, Goteborg medf6tt hjirtfel — ett historiskt

perspektiv

12.30-13.30 Lunch

13.30-14.15 Sofi Andersson Stavridis Pre- och postoperativ omvardnad
Barnsjukskoterska, Ostra
sjukhuset

14.15-15.00 Anna Bodén Uppfdljningsprogram av barn som
Kontaktsjukskoterska genomgitt TCPC operation
Carmen Rydberg
Psykolog, Ostra sjukhuset

15.00-15.30 Kaffe

15.30-16.30 Helen Rénning Overféringsmottagning
Sjukskoterska
Hailsohogskolan Jonképing

16.30-17.00 Arbetsgruppen och auditoriet Sammanfattning av dagen — Gvriga

fragor
19.00 Kvillsaktivitet

Middag pa restaurant Incontro




Dag 2:

Fredag den 25 november
2011

09.00-09.45 Mikael Dellborg Fysisk trining hos patienter med
Kardiolog/ GUCHolog medfott hjirtfel
09.45-10.30 Jennie Bergman Fysisk traning
Anna-Klara Nohlin
Linda Johansson
Sjukgymnaster
10.30-11.00 Kaffe
11.00-11.45 Bjorn Séderberg Kateterisering
Barnkardiolog
11.45-12.45 Lunch
12.45-13.30 Eva Furunis Graviditet/ preventivmedel/sexualitet
Kardiolog/ GUCHolog
Gunilla Sundell Obstetriker
Marie Jinesjo Sjukskoterska
13.30-13.45 Kaffe
13.45-14.00 Forskning och utveckling | Avhandlingsprojekt
Malin Berghammer
barnsjukskoterska,
doktorand
14.00-14.10 Forskning och utveckling Avhandlingsprojekt
Ewa-Lena Bratt,
barnsjukskoterska, lektor
14.10-14.35 Forskning och utveckling Development of an international
Helen Ronning, research agenda for adult congenital
sjukskoterska, lektor heart disease nursing (2011)
General anxiety of adolescents and
adults with congenital heart disease is
comparable with that in healthy
controls (2011)
Measures of exercise capacity in adults
with congenital heart disease (2011)
Minor symptoms of depression in
patients with congenital heart disease
have a larger impact on quality of life
than limited exercise capacity (2010)
Neuropsychological, psychosocial, and
quality-of-life outcomes in children and
adolescents with congenital heart
disease (2010)
14.35 - 15.00 Avslutning




Bilaga 2

Utvirdering av Nationella Utbildningsdagarna 24-25 november
2011

Fraga1l
Hur tycker du att informationen inf6r konferensen har fungerat?
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Median: 4

Kommentarer: Kom ¢j in pa sidan fOr att anmila. Svirt fa reda pd kursen men bra nir man vil var
anmild. Saknar deltagarlista och professioner i f6rvig.

Fraga 2
Vad tycker du om konferenslokal och fortiring?
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Median: 4

Kommentarer: Manga kommentarer var liknande och deltagarna var mycket néjda med maten
men mindre n6jda med lokalen. Lokalen - liten fOr antalet. Sviért att se och hora allt. Fortiring
mycket bra. Trang lokal. Varmt och f6r dilig ventilation. Lite svirt att se bilderna under
foreldsningen. Saknade bord under foreldsningarna. Jag satt mitt i lokalen, kunde endast se
Oversta delen av bilderna som visades. Bra hotell. Bra med hotell och konferens i samma lokal.
Minus fér ljudet - tekniska problem med mikrofon.



Fraga 3
Vad tycker du om kvillsaktiviteten?
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Median:5
Kommentarer: Oerhort trevligt och valordnat och god mat. Fantastiskt bra ordnat. Socialt att sitta
och ata lange och prata. Trevligt stalle. Fantastiskt god mat. Hur trevligt som helst. Fér mycket flakt -
far astma av detta.

Fraga 4
Vad tycker du om innehallet pa féreldsningarna under konferensen?
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Median 5
Kommentarer: Skulle 6nskat mer av Helén Rénning. Bra med fakta information. Bra blandning av
foreldsningar. De flesta mycket bra, speciellt om GUCH eftersom jag arbetar med barn.

TOPPEN! Bra tempo - dntligen fardiga handouts vid start - forsta gangen jag ar med om detta. Det
gor att man hanger med i programmet - mycket bra!




Friga 5
Vad anser du om nivan pa utbildningen?
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Median: 5
Kommentarer: Lite "varierande", det mesta bra. Har svart att hdnga med pa alla olika forkortningar
pa diagnoser. Lagom for min del, maste nog ha det basic med olika professioner just detta mote.
En del var basic for mig men det beror ju pa vad man jobbar med. Ibland lite for svar niva men
véldigt bra blandning.

Fraga 6

Konferensens styrkor?

Mkt bra forelasare

Lagom langd pa forelasningarna

Bra att forelasningarna ligger pa hotellet man bor pa

Viélplanerat, duktiga, palasta och val forberedda féreldsare

Bra upplagg
Harligt engagerade skoterskor

Bra med centralt beldgen konferans
bra med uppldgg med start av obstetriker och sedan fosterutveckling och vidare. Harligt engagerade
foreldsare och blandade personalgrupper. Placering mitt i stan.

Att det fanns bade fran barn och vuxen och olika yrkeskategorier

Relevanta damnen for alla yrkeskategorier

Kompetenta foreldsare

Bra féreldsningar, bra mat, mycket trevlig middag, centralt

Variationen. Britt-Marie helt klart bast for mig som ar ny pa omradet och sjukgymnasterna saklart
Mats Mellander, B-M Ekman Joelsson, M Dellborg och B Séderberg

Bra forelasarer, bra amnen, bra med konferans och hotell pa samma stalle

Bra kursinnehall och foreldsare




Bra foreldsare, intressant innehall, manga olika professioner, god mat.

Brett innehall, tid fanns for fragor och diskussion. Bra balans mellan féreldsningar och raster och lunch.
Engagerade kursansvariga - bra jobbat!

Bra innehall som var latt att félja med pa. Bra blandning av kursdeltagare. Bra foreldsare

Bra fo, bra natverksdiskussioon, vilorganiseratreldsare inom mitt omrade, fysisk aktivitet

Varierad info fran olika personalkategorier, kul att tragga olika personalkategorier och hora lite om dess
arbete, intressanta fragor

Varierande dmnen pa foreldsningarna, 6vervagande intressanta och bra amnen/féreldsare

M Dellborg - fysisk traning, H Berggren - hjartkirurgi, Eva Furenas - graviditet

Réda traden var tydlig, borjade med barn och 6vergick till vuxen. Foreldsarna holl tiden. Bra "konferancier"
tydligt vad som gallde dvs var lunch och fika mm var. Nar allt var och vad som gallde.

Bra forelasare, variationsrik utbildning, olika personalgrupper representerade.

Stort deltagande, mycker, mycket bra féreldsare. Bra spridning pa foreldsaningsamnen, val genomtankt
program.

Hakan Berggren, M Dellborg, B Séderberg

Bra forelasningar

Info fran flera olika disipliner

Innehall, foreldsare, allt samlat pa samma stalle i samma hus.

Samarbete mote barn/vuxenvarlden

Olika yrkesgrupperrepresenterade, bra foreldsare, god mat

Bra foreldsare

Intressant, glatt, positivt, sprudlande engagerade personer overlag.

Bra foreldsare, bra blandning i innehall

Innehall/Hand-outs/information/mat- logi

Det mangfaldiga upplagget av utbildningsdagarna

Mkt blandat, bra med Hand-outs. Goda hallpunkter, dvs alla passade tiden. God gemenskap

BaRN + VUXEN. INNEHALLET. Ahorarkopior var bra

multidisciplinart, mycket engagerade foreldsare

Mycket bra foreldsare

Intressanta foreldsningar/tema, traffa manniskor fran olika ort och enhet

Foreldsningarna

Foreldsningar fosterkardiologi, medfédda hjartmissbildningar och fysisk traning

Hela arrangemanget, mkt bra férelasare, bra innehall

Bra foreldsningar som kom i bra ordning. Lagom langa féredrag.

Forelasningarna, bra sammansattning av deltgare

Mycket fokus pa barn. Bra variation i innehallet. Lagom langd pa foreldsningarna kontra pauser.

Bra innehall och framférande av féreldsarna. Bra blandning av folk/profession. Bra information trevligt,
glad att jag deltog!

Olika yrkeskategorier som mots. Fa hora hur andra gor.

Erfarna kunskaper fran barn /GUCH. Organisationen, mycket bra med trevliga och positiva arrangorer.

Roligt/intressant med olika professioner/yrken. Bra blandning av féreldsningar. Roligt med en konferans
som inte riktar sig till Iakare for en gangs skull. Bra att tider halls.

Duktiga forelasare och kunniga. Fina lokaler. Bra mat och mycket valorganiserat!

Foreldsning av M Dellborg - garna lite langre avsnitt fran hoinom. Lagom langa forelasningar. God mat.
Representanter fran bade barn och vuxenvarden.

KONFERANSENS SVAGHETER?

Lokalen




Mikrofonen

Lokalen - sag ej hela bilden och ljudanlaggningen

Trang lokal, ljudet fungerade ej

Lang ko till kaffeautomaten, liten lokal, dalig ventilation

inga direkt

H ROnning - éverféringsmottagning

Lite daligt ljud, bilderna syns daligt langst ner, svart att se allt. Ev mer tid for fragor

Liten lokal

Lokal och ljud

Att det inte stod yrkeskategori pa deltagarlistan, for liten konf.lokal

Hade gérna haft en workshop med bara sjukgymnaster, lokalen, hade 6nskat att fler fran mitt sjukhus hade
kommit...

Borde det inte ha varit ndgon lakare med som deltagare? De behover ocksa vara med i diskussionen barn -
GUCH

Sista forelasningen sista dagen - ej halla pekfingret. Extremt dalig luft i lokalen goér en alldeles for trétt och
ofokuserad. Dalig belysning

Lokalen inte optimal

Foreldasningen m H Ronning, 6nskade mer info om hur det gick till idag. En del féreldsare ovilliga att
anvanda mikrofon. Svart att fa reda pa utbildningsdagarna - skulle kunna varit mer info.

Liten konferanslokal, dalig information infor.

Saknar yrkesvisa diskussioner for erfarenhetsutbyte. Lite val mycket tid pa éverféringsmottagning (60)
jamfoért med andra pa 30-40 min.

Foreldasning overféringsmottagningen, blev lite abstrakt.

Lite dalig ventilation

For lite tid for diskussioner

Lokaler, svart att se, varmt.

Liten lokal, svart med ljudet

Bara mikrofoner och ventilation

Inget!

Lokal - syrebrist/trangt/saknade bord. Finns inga andra svagheter!

Ljudanldaggningen och att man ej sag nederdelen av bilden.

Lite daligt ljud emellanat

Teknik, ventiltation, ahorarkopior saknades till dels

Ljudanlaggningen

Ibland dalig luft, ej fungeraadnde mikrofoner

Ljudet och luften

Ljudkvalitete och ventilation

Hade behdvts mer tid for vissa foreldsare ffa Mikael. Tiden for det mesta lite knapp for foreldsarna.
Ahérarkopior bor finnas for allt.

Dalig ventilation. Ej tillrdckligt med handouts till alla. Lang ko till kaffeautomaten. Mikrofonen fungerade ej
hela tiden.

Skulle vilja veta hur denna konferansen har spridits i landet?

Dalig ventilation. Ej tillrdckligt med kopior till alla. Mikrofoner som ej fungerar.

Ev lite for litet konf.rum fér s manga. Dalig ventilation.

Svart att finna nagot, ev. Lite for liten konf.lokal.




Fraga7

Var det nagot du saknade?

(Flera har har svarat att man inte saknar nagonting)

En "GUCH"patient som foreldaser om egna erfarenheter.

Hade varit intressant med fysiologi

En stund under dagen med uppdelad samling utifran profession. Lattare att fa éverblick och
diskutera yrkesspecifika fragor. Skapa natverk

Workshop, tid for diskussion per profession.

Positiv information om GUCH. Optimism ang framtiden av GUCH.

Deltagarlista fore konferansen. Yrkestitel med pa deltagarlistan och pa namnskyltar. Fullstandiga
ahorarkopior till alla férelasningar.

Vad ar GUCH och vad goér GUCH. Mer info om vad GUCH gor.

Skulle vara trevligt med nagon yrkesspecifik diskussion/gruppmaote.

En yrkesspecifik traff i syfte att knyta kontakter

Yrkesspecifika diskussioner

Djupare genomgang av nagra diagnoser - fysiologin, cirkultaionen,operationsalternativ, tidiga och
sena komlplikationer med.beh, ev. Grav/prev-medel, uppfoljningsplan,metoder,vad téanka pa
mm.

Traffas i de olika yrkesgrupperna for att hora hur det fungerar pa andra stéllen.

Mer om operationer (kirurgi). Mer rapport fran deltagare i landet.

Presentation av deltagare. Titel pa gula pappret med alla namnen pa. Mailadresser.

Yrkesval -medfott hjartfel

Friga 8
Hur bedomer du konferensen som helhet?
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Median: 5

Kommentarer: MVG!, Girna lika bra igen. Super! Tack!
Ni har gjort ett fantastiskt jobb, TACK! Bra férberett av er som ordnat allt! Trevlig kvillsaktivitet och
mkt gott, bra att det ingar 1 kursavgiften.






